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Hallituksen esitys vuosikokoukselle 2023
Hyvaksytty hallituksen kokouksessa 29.3.2022

1. Yleista

Suomessa on yli 56 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin saanutta henkil6a. Tu-
lehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin
saa yli 2 500 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmiten nuoruusidssa tai nuorena aikuisena
(15-30-vuotiaana) seka yli 60—vuotiaana. IBD on krooninen pitkdaikaissairaus, johon ei ole tie-
dossa parantavaa hoitoa.

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja muita suolistosairauksia
sairastavien seka heidan laheistensa tuki- ja edunvalvontajarjestd. Muita yhdistyksen toiminnan
piiriin kuuluvia suolistosairauksia ovat IBS eli artyvan suolen oireyhtyma, mikroskooppiset
koliitit, lyhytsuolisyndrooma, sappihapporipuli, synnynnainen kloridiripuli CLD ja divertikuliitti.
Jasenia yhdistyksessa on noin 8 500.

Yhdistyksen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien seka heidan
laheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehda nakymattomasta nakyvaa ja olla Suomen paras
jarjesto jasenilleen - #meidanjarjesto. Yhdistyksen keskeisia toiminta-alueita ovat vertaistoiminta,
vaikuttaminen ja viestinta.

Yhdistyksen toimintaa ohjaavat seuraavat arvot ja strategiset tavoitteet:
Rohkeus

= Uudistuva, kehittyva ja ajanmukaisesti kohderyhmansa tarpeisiin vastaava.
Yhdenvertaisuus

= Helposti saavutettava ja ldhestyttava valtakunnallinen jarjesto
Luotettavuus

= Luotettava asiantuntija seka yhteistydkumppani

Vuonna 2023 yhdistyksessa keskitytaan tulevaisuuteen ja uuden strategian valmisteluun.
Tulevaisuuteen valmistautumisessa ja uuden strategian suunnittelussa tulee huomioida muuttuva
toimintaymparisto, joka sisaltada mm. jarjestdjen rahoitusta koskevan avustusjarjestelman muu-
toksen seka sosiaali- ja terveyspalveluiden siirtymisen hyvinvointialueiden jarjestettavaksi.
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2. Vertaistoiminta

Vertaistoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia ja jaksamista arjessa luomalla yh-
teenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten vaihtaminen, edistamallad osallisuutta
seka lisaamalla tietoa IBD:sta ja muista suolistosairauksista seka arjesta niiden kanssa. Yhdistyk-
sen keskeisia toimintamuotoja ovat alueellinen vertaistoiminta, valtakunnalliset vertaistapahtu-
mat eri kohde- ja ikaryhmille, vertaistukihenkildtoiminta, verkkovertaistoiminta seka sopeutu-
mista tukevat kurssit.

Yhdistyksessa toimii vapaaehtoisia eri tehtavissa, muun muassa alueellisina vertaistoimijoina, ver-
taistukihenkil6ina, verkkovertaisina, kokemustoimijoina ja eri tiimien jasenina.

Vertaistoiminnassa tehdaan yhteistyota muiden jarjestdjen kanssa. Vertaistoimintaa jarjestetaan
lisddntyvasti verkossa, esimerkiksi verkkovertaistapaamisissa Teamsissa.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019-2023
e Tarjota luotettavaa ja monipuolista vertaistukea seka ajantasaista tietoa
e Jarjestaa ja kehittda toimintaa yhteistydssa jaseniston kanssa
e Toimia toinen toista tukien jaseniston parhaaksi - #meidanjarjesto

Vapaaehtoisten vertaistoimijoiden koulutus

Uusia vapaaehtoisia rekrytoidaan jatkuvasti niihin toimintamuotoihin, joissa uusille vapaaehtoi-
sille on tarvetta. Aloittaville vapaaehtoisille jarjestetdadan perehdytyskoulutusta kevaalla ja syksylla,
seka kaikille vapaaehtoistoimijoille yhteistd koulutusta vahintdaan kahdesti vuodessa. Perehdytys-
koulutusta jarjestetdaan myos verkossa. Lisaksi koulutusta jarjestetaan kohdennetusti eri vertais-
ryhmille ja tarvittaessa myo6s alueellisesti. Parisuhdekeskus Katajan ja Korento ry:n kanssa pilotoi-
tua parisuhdeteemaista vapaaehtoistoimintaa kehitetaan lisaa.

Alueellinen vertaistoiminta

Aluetoiminnan tarkoituksena on mahdollistaa alueellinen vertaistuki. Toimintaapyritdan aloitta-
maan uusilla alueilla ja saamaan uusia vertaistoimijoita mukaan. Korostaaksemme valtakunnalli-
suutta jarjestdsuunnittelijat jarjestavat tapaamisia alueilla, joilla ei ole vapaaehtoisten jarjesta-
maa toimintaa. Rekrytoidaan erityisesti muita suolistosairauksia kuin IBD:t3 sairastavia jarjesta-
maan vertaistoimintaa.
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Vertaistukihenkilot
Vertaistukihenkilot tukevat suolistosairauksiin sairastuneita sairauden eri vaiheissa vertaistuen

muodossa. Toimintaa kehitetdadn mahdollisimman monipuolisesti, huomioiden vapaaehtoistoimi-
joiden jaksaminen ja hyvinvoinnin tukeminen. Rekrytoidaan erityisesti muita suolistosairauksia
kuin IBD:ta sairastavia vertaistukihenkil6iksi, ja ruotsinkielisia tukijoita.

Verkkovertaistoiminta
Verkkovertaistoimintaa yllapidetdaan vapaaehtoisten verkkovertaisten tuella Facebookin keskuste-
luryhmissa, vertaischateissa ja -verkkovertaistapaamisissa esimerkiksi Teamsissa. Rekrytoidaan

erityisesti muita suolistosairauksia kuin IBD:ta sairastavia verkkovapaaehtoisiksi.

Kokemustoiminta

Yhdistys toimii mukana Kokemustoimintaverkostossa. Toiminnassa jaetaan tietoa suolistosairaan
elamdsta ammattilaisille, opiskelijoille ja “suurelle yleisélle” henkil6kohtaisten tarinoiden muo-
dossa. Jarjestetaan koulutusta uusille toimijoille yhdessa muiden jarjestojen kanssa seka jarjeste-
taan myos jatkokoulutusta omille toimijoille.

Nuorten valtakunnallinen toiminta

18—-30-vuotiaille suolistosairautta sairastaville Crocoille jarjestetdaan valtakunnallinen vertaisvii-
konloppu. Nuorisotiimi on mukana suunnittelemassa ja toteuttamassa vertaistukiviikonloppuja.
IBD-Ninjoille, eli 13—17-vuotiaille IBD:ta sairastaville jarjestetdaan valtakunnallinen vertaisviikon-
loppu, jonne voi osallistua ystavansa tai sisaruksensa kanssa.

Perhetoiminta

Tukea Perheille -hankkeen rahoitus paattyi vuoden 2021 lopussa ja perhetoiminnalle haetaan
vuoden 2023 alusta alkaen kohdennettua toiminta-avustusta STEAlta. Perhetoiminnan tarkoituk-
sena on tukea perheita, joissa lapsi tai vanhempi sairastaa IBD:td antamalla mahdollisuuksia ver-
taistukeen, virkistaytymiseen seka tiedon saamiseen.

Perheille jarjestetdan erilaisia vertaistuellisia teemapaivia eri puolilla Suomea. Tavoitteena on sa-
malla rekrytoida alueille vapaaehtoisia jarjestamaan perhetoimintaa. Lisaksi jarjestetaan verkko-
luentoja seka -kursseja. Perheille jarjestetddan omaa toimintaa kevatpaivilla ja syksyn vertaispai-
villa.

Sopeutumista tukevat kurssit

Vuonna 2023 jarjestetdan 5 sopeutumista tukevaa kurssia.
Peruskurssit |ahi- ja verkkokurssina seka kurssit IBD:ta sairastavan lapsen perhegille ja 2 karssia pa=
riskunnille, joissa toinen sairastaa IBD:ta.
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3. Vaikuttaminen ja edunvalvonta

Yhdistyksen edunvalvonnan tavoitteena on parantaa suolistosairaiden asemaa yhteiskunnassa ja
edistaa tietoisuutta suolistosairauksista ja niiden vaikutuksista sairastuneiden elamaan. Edunval-
vontaa tehddaan monipuolisesti muun muassa tydryhmissa ja toimielimissa, henkilokohtaisten ta-
paamisten kautta seka lausunnoin ja kannanotoin. Toiminnan pohjana toimii yhdistyksen hallituk-
sen hyvaksymat vaikuttamistavoitteet.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019-2023
e Pitkaaikaissairaudesta aiheutuvat kustannukset pysyvat kohtuullisina
e Yhdenmukaiset myontamisperusteet sosiaalietuuksiin
e Toimivat hoitoketjut

Vuonna 2023 jatketaan yhteyksien luomista eduskunnan, ministerididen seka lakien valmistelun
ja toimeenpanon toimijoihin. Vahvistetaan yhteyksia eduskuntaan ja ministeridihin. Eduskun-
nassa jatketaan IBD-verkoston toimintaa ja pyritdan saamaan toimintaan mukaan entista enem-
man toimijoita. Vuonna 2023 toteutetaan eduskuntavaalikampanja, jonka kautta tuodaan suolis-
tosairaiden valtakunnallisia tavoitteita esille puolueille ja ehdokkaille.

IBD ja muut suolistosairaudet ry pyrkii osallistumaan aktiivisesti valtakunnallisiin seminaareihin,
tapahtumiin seka sopivien tyoryhmien tyoskentelyyn. Lisdksi annamme lausuntoja ja kannanot-
toja. Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteistydssa muiden jarjestjen ja sidosryhmien
kanssa.

Eduskuntavaalien ohella vuoden olennainen asia on hyvinvointialueiden toimintaan liittyva vai-
kuttaminen. Seuraamme aktiivisesti uudistuksen etenemista ja tuomme alueiden avainhenkiloi-
den tietoon suolistosairaiden tarpeita palvelujen osalta. Kiinnitdmme erityistda huomiota alueiden
hoitoketjujen ja yksil6llisten palvelusuunnitelmien etenemiseen. Lisdksi vuonna 2023 jatketaan
asiakasmaksuihin liittyvaa vaikuttamista seka alueilla etta valtakunnallisesti.

Yhdistys tukee toimijoitaan myds paikallisessa edunvalvonnassa ja vaikuttamistyossa. Paikallista
vaikuttamista tuetaan muun muassa tarjoamalla koulutusta ja tietoa, tekemallé valmiita pohjia
paikallisten toimijoiden kayttoon ja antamalla neuvontaa yksittaisissa tapauksissa. Yhteistyo alu-
eellisten toimijoiden kanssa nakyy erityisesti hyvinvointialuevaikuttamisessa. My@s eduskuntavaa-
likampanjassa huomioidaan paikallisen kampanjoinnin tukeminen.

Tarkea osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamisty6ta on viestintd. Vuonna 2023 tuodaan edun-

valvontaa ja tietoa sosiaaliturvasta esille yhdistyksen eri viestintakanavissa. Tavoitteena on, etta
yhdistyksen jasenet jasmuut.suolistosairauksia sairastavat saavatthyodyllista tietoa sosiaalitur-
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vasta ymmarrettavassa muodossa ja monista eri kanavista. Yhdistyksen edunvalvontatyota tuo-
daan entista nakyvammaksi ja sen viestimisessa hyodynnetdan tunnistetta #vaikuttavajarjesto.
Tehokkaalla viestinnalla pyritddan myds nostamaan tarkeimpia edunvalvontatavoitteita esille me-
diassa. Eduskuntavaalien osalta tehdaan erillinen viestintasuunnitelma.

Sairastavia tuetaan myos parantamalla nettisivuilta |10ytyvaa tietoa seka antamalla ohjausta ja
neuvontaa. Neuvonnassa tarjotaan jasenistdlle monipuoliset mahdollisuudet yhteyden ottami-

seen muun muassa sahkopostilla ja Facebookilla.

Sidosryhmayhteistyo

Yhdistys on jasenena SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssa. SOSTE toimii alueellisella, valtakun-
nallisella ja kansainvalisella tasolla sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana.
SOSTE laatii kannanottoja, jarjestaa koulutuksia seka keskustelu- ja vaikuttamistilaisuuksia. Yhdis-
tys toimii aktiivisesti SOSTE:n alaisessa potilas- ja kansanterveysterveysjarjestéjen verkostossa
Potkassa ja sen suunnittelutyéryhmassa.

Yhdistys on jasenena Fimean potilasneuvottelukunnassa, jonka tarkoitus on kehittaa laakealan ja
potilaiden yhteistyota ja parantaa viestintaa ladkeasioista.

Yhdistyksen sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija toimii jarjestdjen yhteisen sosiaaliturvaoppaan
paivittamisesta vastaavan tydoryhman puheenjohtajana. Tyoryhma yllapitaa ja paivittaa yhteista
verkossa olevaa opasta ja kehittaa siihen liittyvaa tiedostusta.

Yhdistys edistaa potilaiden osallisuutta ladkekehityksessa ja —tutkimuksessa toimimalla Eurooppa-
laisen potilasakatemian Eupati Suomen laajennetussa johtoryhmassa.

Yhdistys tekee yhteisty6ta gastroenterologian alan hoitohenkiléston ja muiden terveysalan jarjes-
tojen, terveydenhuollon toimipisteiden, sairaanhoitopiirien seka oppilaitosten kanssa. Yhteistyota
tehdaan hoitokaytantojen kehittamiseen ja tiedon valittdmiseen liittyen.

Yhdistys jatkaa yhteisty6taan tulehduksellisia pitkaaikaissairauksia edustavien IMiD -jarjestdjen
(Psoriasisliitto ry, Reumaliitto ry ja Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry) kanssa. Yhteistyolla pyritaan
lisddmaan tietoisuutta pitkdaikaissairauksista ja niiden vaikutuksista, seka kohentamaan hoidon
laatua, palveluketjujen toimivuutta ja pitdmaan hoitoon liittyvia kustannuksia kohtuullisena.
Vuonna 2023 jatketaan myds tydelamaasioihin liittyvaa yhteistyota.
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Tutkimusyhteisty6

Yhdistys on mukana opiskelijoiden ja sidosryhmien IBD:hen tai yhdistystoimintaan liittyvissa opin-
naytetdissa ja tutkimuksissa, seka tarjoaa tutkimusten tekijéille omat kanavansa tutkimusaineisto-
jen keraamiseen. Opinnadyte- ja tutkimustdiden tuloksia hyddynnetaan yhdistyksen viestinndssa ja

toimintojen kehittamisessa.

Kansainvalinen toiminta
Yhdistys osallistuu EFCCA:n, eurooppalaisten IBD-yhdistysten liiton kokouksiin ja toimintaan sen
jasenjarjestona. Yhdistys seuraa aktiivisesti verkossa pidettavia kansainvalisia seminaareja, joiden

kautta yhdistys saa ajantasaista tietoa kansainvalisesta tutkimuksesta ja tiedosta. EFCCA tekee
myos vaikuttamis- ja edunvalvonta-tyota EU:n alueella. Yhdistys tekee my&s pohjoismaista yhteis-
tyota.

4. Viestinta

Yhdistyksen monikanavaisella viestinnalla lisataan suolistosairauksien ja yhdistyksen tunnettuutta.
Viestinta vahvistaa yhdistyksen toimintaa ja jasenhankintaa. Monipuolisen viestinnan tavoitellaan
vhdistyksen kohderyhmaa mahdollisimman laajasti ja saavutettavasti. Viestinta on tarkea osa yh-

distyksen edunvalvonta- ja vaikuttamistyota.

Toimintavuoden teema, tulevaisuus, nakyy yhdistyksen kaikessa viestinnassa.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019-2023
e Viestinndn kehityksen ajan hermolla pysyminen ja sisdltdjen jatkuva kehittaminen
e Lasndolo eri viestinnan kanavissa yhteisollisyytta edistdaen - #meidanjarjesto
e Tehda osallistavaa viestintda jaseniston, yhteistydkumppaneiden ja muiden sidosryhmien
kanssa — vaikuttamisviestinta

Vuonna 2023 kehitamme edelleen sosiaalisen median kanavien sisaltdja ja hyodyntamista ollak-
semme #meidanjdrjesto seka levittadksemme Vessapassi-tietoisuutta. Teemme,osallistavaa vies-
tintaa ottamalla sisdlléntuotantoon ja ideointiin mukaan suolistosairautta sairastavia vapaaehtoi-
sia sekd heidan laheisiaan. Jarjestamme monipuolisesti eri teemaisia asiantuntijaliveluentoja Fa-
cebookissa.

Jasenlehti

Jasenlehden teemat vuonna 2023 ovat eri suolistosairaudet, ravitsemus ja hyvinvointi, sosiaali- ja
terveyspalvelut, suolistosairaus perheessa. Lehdessa eri aiheita pyritddan padasiassa kasittelemaan
yleistasolla niin, etta artikkelit ovat samaistuttavissa tarkemmasta suolistosairausdiagnoosista
huolimatta. Lisaksi jokaisessa numerossa paneudutaan tarkemmin,eri diagnooseihin seka sairauk-
siin eri-ikaisten’ihmisten nakokulmista.
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Materiaalit, markkinointi ja tapahtumat
Yhdistys tuottaa IBD ja muut suolistosairaudet -jasenlehden nelja kertaa vuodessa seka lisdksi

opas-, tiedotus- ja markkinointimateriaalia tarpeen mukaan.

Maailman IBD-paivaa vietetaan 19.5. eurooppalaisen teeman mukaisesti ja IBD-viikkoa 1.-7.12.,
jolloin toteutetaan erilaisia tietoisuuskampanjoita yhteistydkumppaneiden kanssa, ja aktivoidaan
jasenistoa kertomaan oma tarinansa sosiaalisessa mediassa.

Vuonna 2023 olemme esilla ainakin Sairaanhoitajapaivilla, gastroenterologien ja avanteenhoidon
koulutuspaivilld ja valtakunnallisessa avannepadivassa. Osallistumme myads erilaisiin luentotilai-
suuksiin ja koulutuspaiviin mahdollisuuksien mukaan.

5. Hankkeet

TIISE-hanke, Tukea ikdantyvan IBD:td ja muuta suolistosairautta sairastavan elamaan 2020-2023

Hankkeelle haetaan Stealta jatkoavustusta vuodelle 2023, koska koronapandemia on rajoittanut
hankkeen toteutumista. Hanke mahdollistaa ikddntyneille IBD:ta tai muuta suolistosairautta sai-
rastaville vertaistukea, voimavaroja ja tietoa teemapaivien, voimavarakurssien seka verkkoryh-
mien avulla. Hankkeessa tuotetaan lisdksi tietoa ikdantymisen vaikutuksesta sairauteen ja arjessa
selviytymiseen niin ikdantyville IBD:td ja muuta suolistosairautta sairastaville kuin myds heidan
laheisilleen ja hoitotahoille.

Vuonna 2023 jarjestetdan yksilo- ja pariskuntakursseja (3—5) eri puolilla Suomea. Kursseja teemoi-
tetaan eri tavoin, esimerkiksi luonto- ja lilkuntateemalla. Kokeillaan myds avomuotoista kurssia
samantyyppiselld toimintatavalla ja sisall6lla kuin verkkokursseja on pidetty. Eri puolilla Suomea
jarjestetddan myds Hyvan mielen teemapaivia (4-7).

Mikali kasvokkaisia tapahtumia ja paivia ei voida jarjestda, toiminta suunnataan verkkoon. Siella
jarjestetaan niin vertaistapaamisia kuin myos kursseja.

Hanketta ja sen toimintaa esitelladan ammattilaisten ja opiskelijoiden koulutuspaivilla ja messuilla,
joissa tiedotetaan hankkeesta ja jaetaan tietoa ikdantyneiden suolistosairauksista seka heidan koh-
taamisestaan. Hankkeesta tiedotetaan eri yhteistyokumppaneille ja osallistutaan terveydenhoi-
taja- sairaanhoitaja- ja muille mahdollisille ammattilaisten paiville.

6. Hallinto

Yhdistyksen hallitus valitaan sdantomaaraisessa vuosikokouksessa toukokuussa./Yhdistyksen halli-
tukseen kuuluvat puheenjohtaja ja kuusi-kahdeksan varsinaista jasenta. Hallituksen toimikausi‘on

kesdkuun alusta seuraavan vuoden toukokuun loppuun.
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Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019-2023:

e STEA rahoitus kasvaa ja muu rahoitus kasvaa tasaisesti

e Yhdistyksen resursseja saadaan kasvatettua

e Toteutetaan esimerkillisia kampanjoita, jotka ovat mallina muille jarjestéille

Vuosikokous
Yhdistyksen vuosikokous pidetdan Oulussa toukokuussa.

Henkildsto

Yhdistyksen toimistolla tyoskentelee toiminnanjohtaja, viestintapaallikko, viestintasuunnittelija,
jarjestokoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija, toimistosihteeri, kolme jarjes-
tosuunnittelijaa ja Tiise-hankkeen hankevastaavaa. Lisaksi Paikka auki avustuksella on palkattu
jarjestoassistentti 30.4.2023 asti.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jasenmaksutuotoilla 229 500 € seka STEA:Ita (Sosiaali- ja ter-
veysjarjestojen avustuskeskus) vuodelle 2023 haetuilla avustuksilla, joita ovat yleisavustus

250 000 €, sopeutumisvalmennustoiminnan kohdennettu toiminta-avustus 54 972 €, vapaaehtois-
ja vertaistoiminnan kohdennettu avustus 115 000 €, TuPe-tukea perheille kohdennettu avustus
74 000 €, TIISE-Tukea ikdantyvan IBD:ta sairastavan elamaan- hankeavustus 80 000 €. STEAIta ha-
ettavien avustusten maara vuodelle 2023 on yhteensa 573 972 €.

Vuoden 2023 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjdsen-
maksu 500 €.

Yhdistykselld on toistaiseksi voimassa olevaa rahankerayslupaa. Lupahakemuksessa on maaritelty
kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan
laheistensa vertaistukitoiminta ja sairauksista tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteistyota monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetdan.erilaisia tapahtu-
mia ja tietoisuuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistyosta kirjallinen, yleiseurooppa-

laista EFPIA - koodia noudattava sopimus

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kaupunkien toi-
minta-avustuksia.
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